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Abstrakt 
 
I Sverige är runt 150 000 människor diagnostiserade med en demenssjukdom, varav 
Alzheimers sjukdom utgör närmare 70 procent av dessa. Människans stigande livslängd 
förväntas resultera i  att denna siffra beräknas stiga ytterligare. Sjukdomen innebär att vardagen 
förändras såväl för den sjuke som för dennes omgivning. Lidandet till följd av sjukdomen kan 
uppfattas i högre grad av den närstående än för individen själv. Syftet med litteraturstudien var 
att beskriva hur närstående till patienter med Alzheimers sjukdom upplever sin situation samt 
vilket behov av stöd de efterfrågar. Resultatet visade att de närstående upplevde sorg och ilska   
riktades mot sjukdomen i sig och den sjuke. Dessutom upplevdes ofta belastning och isolering  
hos de närstående till följd av den förändrade livssituationen men omvårdnadsansvaret kunde 
även utmynna i berikande upplevelser. De närstående önskade mer stöd än vad de erbjöds men 
trots detta speglade resultatet varierande användning av stödinsatser. Även om det finns 
framarbetade stödinsatser för närstående till individer med Alzheimers sjukdom användes 
dessa i sparsam utsträckning. 
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Introduktion 
 
 
Problemområde 
 
I takt med att den genomsnittliga livslängden stiger i samhället ökar även andelen personer 
som drabbas av demens, där ibland Alzheimers sjukdom, då ökad ålder är en riskfaktor för att 
insjukna i denna sjukdom (Basun, 1999). Prevalensen för demenssjukdomar är i världen 35.6 
miljoner (World Health Organization [WHO], 2012). I Sverige är runt 150 000 människor 
diagnostiserade med en demenssjukdom, Alzheimers sjukdom står för cirka 70 procent av 
dessa (ibid.). Enligt Shuter, Beattie och Edwards (2013) ses ett samband mellan den 
närståendes upplevelser av sorg och otillfredsställande omvårdnad för den sjuke. Även 
Kulkarni, Ghooi, Bhatwadekar, Thatte och Anavkar (2014) beskriver att stress hos närstående 
ger en försämrad omvårdnadskvalitet till patienten. Den närståendes sorg blir tudelad då 
personen med Alzheimers sjukdom är fysiskt men inte psykiskt närvarande, och förlusten av 
en person sörjs trots att hon eller han fortfarande är vid liv (Shuter et al., 2013). Forskning 
visar att närstående känner sig maktlösa i sin sorg och att de i förhållande till sin förlust inte 
får tillräckligt med stöd (Frank, 2008). Det fastställs på liknande sätt i ytterligare en studie där 
närståendes försämrade livskvalité beror på faktorer likt ovan nämnda. Författarna anser att 
trots olika vårdprogram är kunskapen om de närståendes stödbehov otillräckligt, och för att 
sjuksköterskan ska kunna ge den hjälp som krävs behövs därför mer forskning kring ämnet 
(Papastavrou,  Andreou, Middleton, Papacostas & Kyriacou Georgiou, 2014). 
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Bakgrund 
 
Teoretisk referensram  
 
Studien vilar på en holistisk grund präglad av en humanistisk människosyn, där människan 
ses som en helhet bestående av kropp, själ och ande (Eriksson, 2007). Även Travelbee 
beskriver människan som en biologisk varelse som påverkas av miljö, arv och de erfarenheter 
människan upplever (Travelbee, 2010). Människan, som i det här fallet har insjuknat i 
Alzheimers sjukdom, påverkas av närstående och andra människor i sin närmiljö, vilka spelar 
en central roll (Berg & Sarvimäki, 2003). Sjuksköterskan anses ha en betydande roll för att 
den enskilde individen med Alzheimers sjukdom och de närstående ska klara av lidande och 
finna mening med livet trots upplevd ohälsa (ibid.). 
 
Travelbee såg människan som en unik varelse som någon gång under sin livstid upplever 
lidande. På grund av dennes unika egenskaper upplever alla människor lidande olika vilket 
innebär att lidande är en individuell upplevelse som yttrar sig olika hos olika personer. 
Lidande är en fysisk, emotionell och andlig upplevelse som ofta syns i samband med en 
förlust av något betydelsefullt, låg självkänsla eller till följd av en sjukdomsdiagnos 
(Travelbee, 2010). Lidande uppstår även för individen då den oroar sig för sin närstående med 
Alzheimers sjukdom (Kulkarni et al., 2014). 
 
 
Personcentrerad vård  
 
Begreppet personcentrerad vård användes i psykologin redan under 1960-talet för att beskriva 
en individs upplevelse av sin situation. Inom omvårdnad innebär personcentrerad vård att 
sjuksköterskan förhåller sig till patienten utifrån dennes perspektiv och förutsättningar. Det 
innebär att alla patienter ses som egna individer som upplever sjukdomstillstånd på olika sätt 
utifrån till exempel sociala, existentiella och psykiska erfarenheter (Svensk 
sjuksköterskeförening [SSF], 2010a). Det är viktigt att sjuksköterskan ser individen som en 
person med en sjukdom, istället för att enbart se sjukdomen (Ekman et al., 2011). 
Sjuksköterskan ska ha ett öppet förhållningssätt till patienten och det han eller hon vill 
förmedla, då personens perspektiv kan ses som likvärdigt med det professionella perspektivet 
eftersom det enbart är personen själv som vet hur situationen upplevs. På så sätt tar man 
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hänsyn till patientens egen syn på sin ohälsa och kan göra denne delaktig och 
medbestämmande i sin egen vård (SSF, 2010a).  
  
Kitwood (1997) beskriver att individer med en demenssjukdom ofta uppfattas som enbart en 
kropp och att deras personlighet har försvunnit i takt med sjukdomens förlopp. Att vårda en 
person med en demenssjukdom, till exempel Alzheimers sjukdom, innebär utifrån detta 
synsätt att sjuksköterskan enbart tillgodoser patientens basala behov, vilket inte beskriver en 
god personcentrerad vård (Kitwood, 1997). Författaren menar att personcentrerad vård är en 
förutsättning för god omvårdnad även för patienter med Alzheimers sjukdom, där individens 
personlighet är förändrad och kan uppfattas som dold. Det ställer högre krav på 
sjuksköterskan eftersom det är svårare att identifiera individens känslor och önskemål och 
därför även att anpassa vården efter individen. Eftersom patientens närstående känner 
patienten bäst innebär det att han eller hon utgör en viktig roll i att göra vården kring patienten 
personcentrerad (ibid.). 
 
 
 
Alzheimers sjukdom 
 
Alzheimers sjukdom ingår tillsammans med ett flertal andra sjukdomar inom begreppet 
demenssjukdomar. Gemensamt för sjukdomarna är att patienterna har en betydande 
minnesstörning samt nedsättning av andra kognitiva funktioner. Exempel på 
demenssjukdomar är frontallobsdemens, vaskulära demenssjukdomar samt Alzheimers 
sjukdom (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 1995). 
 
Patofysiologi 
 
Vid Alzheimers sjukdom förändras hjärnvävnaden och symptomen uppkommer på grund av 
hjärnatrofi. Förändringen sker framförallt i cortex och hippocampus som är viktigt för såväl 
korttidsminne som lokalsinne. Förändringen beror bland annat på en felaktig ökning av 
proteinet Beta-amyloid, vilket klibbar ihop sig och bildar så kallade senila plack som skapar 
en inflammation i nervcellerna. Inflammationen leder till nedbrytning av nervutskotten och 
innebär en försämring av kommunikation i nervbanorna. I nervcellernas cytoplasma bildas 
även en neurofibrillhärva som kan liknas med trådar, vilka förändrar nervcellernas struktur. 
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 Förändringen sker framförallt i parietal- och temporallob och detta förklarar också det 
symtom som uppkommer vid Alzheimers sjukdom. Förändring sker successivt och innebär i 
slutänden nervcellsdöd (Fagius & Nyholm, 2012). Det finns ett flertal riskfaktorer för 
utveckling av Alzheimers sjukdom, där den starkaste är ålder.  Även arvsanlag kan ha 
betydelse. Forskare belyser också faktorer som kan reducera risken för att utveckla 
Alzheimers sjukdom. Dessa är östrogen, antiinflammatoriska läkemedel och kognitiv 
stimulans (Melin & Bang Olsen, 1999). 
 
Symtom 
 
Alzheimers är en sjukdom som påverkar de kognitiva funktionerna samt har beteendemässiga, 
motoriska och funktionella symtom. Minnessvårigheter är tydligt förknippade 
med Alzheimers sjukdom och uppträder ofta som tidiga symtom. Alzheimers fortlöper i ett 
smygande förlopp och symtomen förnekas ofta till en början. Efter ett par år av 
minnesstörningar syns vanligen svårigheter med språk- och räkneförmåga som sedan 
utvecklar sig som en lättare personlighetsförändring. Individen blir allt mer initiativlös och 
passiv i sitt handlade men kan också vara rastlös och överaktiv (Melin & Bang Olsen, 1999). 
Patientens dagliga liv påverkas av dessa symtom och det blir svårare för personen att fungera i 
samhället och utföra vardagliga sysslor (Asada, 2013). 
 
Diagnos 
 
Diagnosen ställs med en anamnestagning där kriterier för Alzheimers sjukdom är 
progredierande förlopp med minnesstörning och med två eller flera 
temporoparietallobssymtom som är till exempel perceptionsstörning, afasi, apraxi, och agnosi. 
Utredningen innehåller också minnestester och anmanestagning från patient och närstående. 
Datortomografi eller magnetkameraundersökning görs för att hitta tecken på atrofi eller 
utesluta annan patologisk orsak. Rutinprover är också en del av diagnostiken som görs för att 
utesluta andra orsaker som ger liknande symtom. Likvoranalys görs för att identifiera förhöjda 
värde av Beta-amyloid till exempel. Processen är ofta långdragen och det kan ta flera veckor 
att genomföra alla undersökningar som sedan ska sammanställas med den kliniska bilden och 
anamnesen (Fagius & Nyholm, 2012). 
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Behandling 
 
Alzheimers sjukdom går i dagsläget inte att bota utan symtomlindrande behandling är i fokus. 
Acetylkolinestrashämmare ges för att stimulera synapsaktiviteten och används framförallt till 
lindrig och medelsvårt sjuka patienter.  Immunhämmande läkemedel ges för att minska beta-
amyloidens inflammationsfunktion. Vid svår Alzheimers sjukdom ges i regel läkemedel som 
hjälper patienten att bibehålla den kognitiva förmågan (Fagius & Nyholm, 2012). 
 Socialpsykiatriska vårdinsatser och behandling av sekundära symtom är viktigt för att 
patienten ska uppnå god livskvalité trots en progressiv sjukdomsbild (ibid.). 
 
Närstående  
 
En närstående definieras som “en person som den enskilde anser sig ha en nära relation till” 
(Edberg, 2011, s105). Begreppen närstående och anhörig går ofta in i varandra och är därför 
svåra att särskilja. Anhörig definieras som “en person inom familjen eller de närmsta 
släktingarna” (Socialstyrelsen, 2004). En närstående behöver däremot inte vara en släkting till 
patienten. I litteraturen används begreppet närstående och anhörig parallellt med 
anhörigvårdare, vilket innebär att man är en inofficiell vårdare som har en nära relation till 
personen som drabbats av Alzheimers sjukdom. Vårdandet sker ofta i början av 
sjukdomsförloppet och den sjuke och den närstående bor ofta tillsammans. Den närstående 
kan till exempel vara gift med eller vara ett barn till den sjuke (ibid.). 
 
Demenssjukdomar kallas ofta för “de anhörigas sjukdom”, eftersom de anhöriga påverkas 
väldigt mycket under sjukdomsförloppet (Wallskär, 1996). Enligt Wuest, Ericson och Stern, 
(1994) är det vanligt att närstående upplever bekymmer med att se personen förändras i sin 
sjukdom (ibid.). Personen som är sjuk kommer att få försämrade kognitiva funktioner och 
förmågan att utföra vardagliga uppgifter påverkas (Wlodarczyk, Brodaty & Hawthorne, 
2004). Alzheimers sjukdom har vanligtvis ett långsamt förlopp, där bland annat 
minnessvårigheter är ett tidigt tecken som försämras med tiden (Armanius Björlin et al., 
2004). Förändringarna hos individen som är sjuk kan leda till osäkerhet för den närstående, 
framför allt tidigt i förloppet. Det kan vara svårt att inse vad det är som sker och att acceptera 
att personen faktiskt är sjuk (Wallskär, 1996). 
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Alzheimers sjukdom kan leda till rollförändringar inom en familj, och det är inte ovanligt att 
konflikter uppstår mellan de närstående. Många närstående känner även skuldkänslor då de 
upplever sig ha satt press på personen som är sjuk tidigt i förloppet, innan de inser att det är 
sjukdomen som ligger bakom personens förändring (Wallskär, 1996). Vardagen förändras, 
både för personen som är sjuk och för den närstående. Individen som är sjuk blir mer och mer 
beroende av hjälp och den närstående kan till exempel behöva hjälpa till med enkla saker som 
påklädning. Ofta krävs stödåtgärder från hemtjänst (Armanius Björlin et al., 2004). Mer 
ansvar läggs på den närstående, som själv får sköta hushållet och alla vardagliga sysslor. Ofta 
påverkas även hushållets ekonomi till följd av exempelvis läkarbesök och minskad inkomst, 
om personen fortfarande arbetar (Wallskär, 1996). 
 
Att vara närstående till en person med kronisk sjukdom är en uppgift som kräver tålamod, 
engagemang och medkänsla, och lidande på grund av sjukdom kan uppfattas större av 
närstående än individen själv (Kulkarni et al., 2014). Wallskär (1996) menar att ju bättre du 
känner personen som är sjuk desto lättare kan du hjälpa honom eller henne, vilket innebär att 
den närstående ofta utgör en viktig del i vården av en person med Alzheimers sjukdom. 
 
Sjuksköterskans roll  
 
I Socialstyrelsens (2005) kompetensbeskrivning beskrivs att en sjuksköterska ska utgå från en 
humanistisk värdegrund samt beakta patienter och närståendes kunskaper och erfarenheter i 
omvårdnaden. I Hälso- och sjukvårdslagen [HSL] (SFS, 1982:763) framkommer det att den 
närstående ska delta i vården och sjuksköterskans uppgift är att informera för att göra detta 
möjligt (ibid.). Sjuksköterskas mål är att hjälpa patienten att uthärda sjukdom och lidande 
samt uppnå livskvalité trots sjukdom (Berg & Sarvimäki, 2003). Sjuksköterskan ska även 
förebygga ohälsa och arbeta för bevarande av patientens integritet (Kirkevold, 2008).  
 
Sjuksköterskan hamnar ständigt i möten med andra människor, och därför är 
förhållningssättet och attityden viktigt för en god vårdrelation. En vårdrelation kan ses på två 
olika sätt, antingen ser vi personen och sjukdomen eller enbart sjukdomen hos en person 
(Edberg, 2011). Då sjukdom och lidande kommer till uttryck på ett individuellt plan är det 
betydelsefullt att sjuksköterskan lyssnar till varje individ och vårdar därefter (Berg & 
Sarvimäki, 2003). Enligt ICN:s etiska kod (SSF, 2007) har sjuksköterskan fyra grundläggande 
områden att ansvara över. Dessa är att främja hälsa, att förebygga sjukdom, att återställa hälsa 
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samt att lindra lidande. Här beskrivs även att sjuksköterskan inte enbart ska erbjuda vård till 
individen, utan även till familjen (ibid.). 
 
Föreliggande studies resultat kan ge sjuksköterskan kunskap om närståendes behov av stöd 
samt finna idéer om lämpliga omvårdnadsstrategier för att identifiera faktorer för lidande hos 
närstående samt lindra lidandet. Målet är att hitta vägar som sjuksköterskor kan använda för 
att på bästa sätt hjälpa de närstående i sin situation. 
 
 
Syfte 
 
Syftet med studien var att beskriva hur närstående till patienter med Alzheimers sjukdom 
upplever sin situation samt vilket behov av stöd de efterfrågar. 
 
Metod  
 
Denna uppsats är en litteraturstudie där tidigare publicerad forskning granskas. En 
litteraturstudie innebär att kunskap kring ett ämne sammanställs (Polit & Beck, 2010). Syftet 
är att granska studier utförda med kvalitativ eller kvantitativ ansats vilka beskriver 
närstående till personer med Alzheimers sjukdoms situation samt deras behov av stöd. 
 
Urval  
 
 
Efter att uppsatsens syfte utvecklats identifierades meningsbärande termer som blev grunden 
för uppsatsens söktermer. En genomgång av valda databasers indexord genomfördes för att 
hitta fungerande söktermer. Efter några försökssökningar ändrades termerna för att enklare 
hitta relevanta artiklar. Filter användes för att begränsa antalet träffar vid en del av 
sökningarna. I vissa sökningar användes fritextsökning, vilket innebär att indexord inte 
användes. Detta gjordes för att öka antal artiklar i sökningen (Kristensson, 2014). 
 
 Elva artiklar hittades genom sökningar i databaserna Cinahl och Pubmed. Pubmed är den 
största databasen för medicinsk forskning och Cinahl är en mindre databas inriktad på 
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omvårdnadsforskning (Polit & Beck, 2010). I Pubmed genomfördes tre sökningar, varav en 
med MeSH-termer och två med fritextsökning.  MeSH-termer används för att kategorisera 
sökord i databasen Pubmed (Willman, Bahtsevani & Stoltz, 2011). Även i Cinahl 
genomfördes tre sökningar, en fritextsökning och två med hjälp av Cinahl Headings, vilket 
motsvarar MeSH-termer vid sökningar i Pubmed (Polit & Beck, 2010).  De MeSH-termer 
som har använts i PubMed är följande: Alzheimers`s disease, Caregivers/psychology och 
Europe. I samband med fritextsökningen i PubMed användes sökorden Alzheimers`s disease, 
Qualitative, Nursing care, Caregivers och Nurses role. I den sökning som genomfördes i 
Cinahl användes följande Cinahl headings: Alzheimers`s disease, Caregivers, Family och 
Europe. Ytterligare en sökning gjordes i Cinahl med fritext då sökorden Alzheimers`s disease, 
Caregivers och Sweden användes. Sökorden kopplades i artikelsökningen samman med 
kombinationsordet AND. I Pubmed användes filtret “English” vid sökning med MeSh-termer 
för att enbart få fram artiklar skrivna på engelska. I samband med en av fritextsökningarna 
med Cinahl Headings användes filtret “2010” för att få fram artiklar skrivna nyligen. 
 
Datainsamling 
 
Vid sökningarna i de olika databaserna valdes artiklar utifrån hur relevanta rubrikerna 
upplevdes i relation till uppsatsens syfte. Sedan lästes de utvalda artiklarnas abstrakt för att 
tydligare se om de kunde användas. De artiklar som upplevdes användbara efter genomgång 
av abstraktet lästes sedan i fulltext. Artiklarna som valdes ut skulle ha en vetenskaplig 
struktur med abstrakt, introduktion, metod, resultat och diskussion (Kristensson, 2014). Efter 
en jämförelse av artiklarnas innehåll och uppsatsens syfte valdes ett flertal artiklar bort och de 
resterande artiklarnas kvalitet granskades. Som hjälp till detta användes protokoll för 
kvalitetsbedömning av studier med kvalitativ metod samt kvalitetsbedömning av studier med 
kvantitativ metod (Willman et al., 2011). Artiklarnas kvalitet bedömdes enligt graderingen 
hög (80-100%), medel (60-80%) eller låg (0-60%), där sju av artiklarna bedömdes ha hög 
kvalitet och fyra artiklar bedömdes med kvaliteten medel. Procenten beräknades utifrån hur 
många frågor studien redovisade. Resultatet i artiklarna jämfördes med uppsatsens syfte för 
att se att det stämde överens. De artiklar som ingår i föreliggande studies resultat markeras i 
referenslistan med en asterisk.  
 
Söktermer och urval redovisas i sökscheman nedan (tabell 1 och 2). 
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Tabell 1. Sökning i PubMed  
Databas 
PubMed  
Sökord Antal 
träffar 
Lästa 
abstrakt 
 Lästa i 
fulltext 
Granskade Valda   
 
 
# 1 
[Fritext] 
 
Alzheimers`s disease 
 
 
103257 
      
# 2 Qualitative  139002       
# 3 Nursing care 538418       
# 4  #1 AND #2 AND #3 AND 
#4 
 
[MeSh] 
160 30  10 4 4  
# 5 Alzheimers`s disease 66930       
# 6 Caregivers/psychology 13286       
# 7 Europe 1108635 
 
      
# 8 #5 AND # 6 AND #7 188       
# 9 Filter: 
English 
#8  
 
[Fritext] 
120 55  20 6 2  
# 10 Alzheimers`s disease 66930       
# 11 Caregivers 13286       
# 12 Nurses role 1108635       
# 13 #10 AND #11 AND #12 37 20  4 1 1  
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Tabell 2. Sökning i Cinahl  
Databas Cinahl Sökord Antal 
träffar 
Lästa 
abstrakt 
Lästa i 
fulltext 
Granskade Valda  
 
 
# 1 
[Fritext] 
 
Alzheimers`s disease 
 
 
22293 
    
# 2 Caregivers 30032     
# 3 Sweden 20636     
# 4 #1 AND #2 AND #3 
 
[Headings] 
14 14 6 4 2 
# 5 Alzheimers`s disease 22293     
# 6 Caregivers 30032     
# 7 Family 15770     
# 8 Filter: 2010  
 
 
#5 AND #6 AND #7 
  
 
[Headings] 
37 10 5 2 1 
# 9 Alzheimers`s disease 22293     
# 10 Caregivers 30032     
# 11 Europe 30032     
# 12 #9 AND #10 AND #11 14 10 4 1 1 
 
 
 
 
Dataanalys 
 
En integrerad analys av artiklarna har genomförts där en översikt av de olika artiklarnas 
resultat har skapats med hjälp av en tabell (Friberg, 2012). Den integrerade analysen innebar 
att artiklarna lästes igenom ytterligare en gång, denna gång med ett ökat fokus på resultatet 
som sammanställdes i en litteraturmatris. I samband med sammanställningen av 
litteraturmatrisen översattes artiklarnas resultat till svenska. Resultatet delades sedan in enligt 
uppsatsens två syften, närståendes upplevelser och närståendes stödbehov, och färgkodades 
för att särskiljas. Därefter gjordes en ännu en analys av resultatet där olikheter och likheter i 
resultaten identifierades. Begreppen som identifierades skrevs ner och sammanställdes 
tillsammans med artiklarna som beskrev dem för att tydligt se vilka begrepp som hörde till 
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vilka artiklar samt vilka begrepp som förekom genomgående bland artiklarna (Kristensson, 
2014). Analysen sammanställdes och resultat av detta delades sedan in i teman vilket 
redovisas i föreliggande studies resultat, i enlighet med Kristenssons (2014) integrerade 
analysmetod.  
 
 
Forskningsetiska avvägningar 
 
I Sverige finns en etisk prövningslag som prövar all forskning som inkluderar människor. 
Etiska prövningsnämnden finns på sex regionala områden och ofta i nära anslutning till ett 
universitet (Etikprövningsnämnden, u.å.). På liknande sätt fungerar det i andra länder. 
Forskning som avser människor är en förutsättning för att ge evidensbaserad vård men detta 
innebär inte att allt är okej att forska på ur en etisk synvinkel. Forskningen som utförs ska vara 
etisk riktigt och deltagare samt data ska hanteras med försiktighet och respekt Utifrån 
Helsingforsdeklarationen, som är ett internationellt styrdokument, kontrolleras forskningen 
enligt 35 steg. Dessa steg är indelade i fyra övergripande aspekter, vilka är autonomiprincipen, 
nyttoprincipen, inte skada-principen och rättviseprincipen (Kristensson, 2014). 
 
För att uppsatsen ska uppnå god etisk kvalitet har endast artiklar som är etiskt godkända 
inkluderats. Artiklarna ska i största mån lyfta att individernas deltagande var frivilligt och att 
det kunde när som helst under studiens gång avbryta forskningsdeltagandet. En viktig aspekt i 
samband med syftet till uppsatsen är att beakta den sjukes identitet och etiska rättigheter då 
individer med Alzheimers sjukdom är särskilt utsatta på grund av sin nedsatta kognitiva 
förmåga. Övergripande del av materialet till uppsatsen är av kvalitativ metod genomförda 
med intervjuer. I intervjustudier går det inte att hålla deltagarna anonyma i samband med 
intervjuerna men det är viktigt att det insamlade materialet beaktas enligt 
konfidentialitetsprincipen, vilket innebär att materialet bland annat ska förvaras med 
försiktighet och utan möjlighet att identifiera deltagaren (Polit & Beck, 2010). 
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Resultat 
 
Analysen av de inkluderade studierna visar att många starka upplevelser medförs av att vara 
närstående till en person med Alzheimers sjukdom och att det finns ett stort behov av stöd. 
Följande teman framkom avseende upplevelsen; Isolering, Ilska, Sorg, Belastning och 
Berikande upplevelser. Motsvarande avseende stöd blev Stöd från samhälle, Stöd från 
sjukvård och Stöd utifrån ett socialt perspektiv. 
 
Upplevelser 
 
Isolering  
 
Känslor av isolering är vanligt förekommande hos närstående till personer med Alzheimers 
sjukdom, vilket framkommer i följande studier: Annerstedt, Elmståhl, Ingvad & Samuelsson 
2000; Davis, Chestnutt, Molloy, Deshefy-Longi, Shim & Gillis, 2014; Farran, Loukissa, 
Perraud & Paun, 2004b; Persson & Zingmark, 2006; Rimmer, Wojciechowska, Stave, Sganga 
& O’Connell, 2005; Samuelsson, Annerstedt, Elmståhl, Samuelsson & Grafström, 2001; 
Skaalvik, Norberg, Normann, Fjelltun & Asplund, 2014; Sorensen, Waldorff & Waldemar, 
2008; Vellone, Piras, Talucci & Cohen, 2008; Välimäki, Vehvläinen-Julkunen, Piteilä & 
Koivist, 2012. Samuelsson et al. (2001) har i sin studie använt sig av en kvalitativ 
intervjumetod med 10 närståendevårdare till patienter med Alzheimers sjukdom. De 
närstående förklarar i studien att på grund av att de hela tiden är bundna till den sjuke och 
dennes behov blir de isolerade till omvårdnaden och samtidigt även känslomässigt 
tillbakadragna. Skaalvik et al. (2014) beskriver i sin studie, som bygger på kvalitativa 
intervjuer med 30 deltagare, att de närståendes upplevelse av isolering till stor del beror på att 
de till följd av att vårda är för trötta för att orka upprätthålla ett socialt liv. Tiden räckte inte 
heller till för aktiviteter och sociala relationer utanför familjen (ibid.). 
 
Flera studier beskriver att den närstående som vårdar patienten upplever sig ha en begränsad 
frihet och att livet med den sjuke har blivit till ett fängelse (Samuelsson et al., 2001; Persson 
& Zingmark, 2006; Vellone et al., 2008; Davis et al., 2014; Välimäki et al., 2012; Farran et 
al., 2004b; Skaalvik et al., 2014; Rimmer et al., 2005). Persson och Zingmark (2006) 
diskuterar i sin studie, som bygger på kvalitativa intervjuer med 8 makar till Alzheimerssjuka 
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personer, att den begränsade friheten resulterar i konflikter för den närstående avseende den 
sjukes behov och vad den närstående själv behöver för att må bra. Nämnda studies resultat 
visar att den närståendes liv blir sammanflätat med den sjukes och att den sjuke alltid finns 
med, antingen fysisk eller i tankarna. Även Välimäki et al. (2012), som har genomfört en 
kvalitativ studie där 83 närståendes dagböcker analyserades, förklarar att sjukdomen påverkar 
den närstående såväl fysiskt som psykiskt, och att livet kretsade kring hemmet och den sjuke. 
I samma studie tas rollförändringar inom relationer upp, och att den närstående alltid behöver 
anpassa sig efter personen som är sjuk (ibid.). Närstående upplevde ofta att de behövde utföra 
vardagliga sysslor de inte vanligtvis tog hand om samt att de var tvungna att hjälpa den som 
är sjuk med vardagliga uppgifter han eller hon tidigare klarade av själv, vilket beskrivs av 
Sorensen et al. (2008), som har genomfört en kvalitativ intervjustudie med 10 par. Farran et 
al. (2004b) identifierade i sin kvalitativa artikel att barn som vårdade sin sjuka förälder 
upplevde svårigheter med att säga till vad föräldern behöver och vad han eller hon bör göra, 
de upplevde sig ta över rollen som förälder. 
 
 
Ilska 
 
Ilska hos den närstående uppmärksammas i ett flertal studier men definieras utifrån olika 
termer vilka bland annat var irritation, frustration och känslor av att vara “arg” (Davis et al., 
2014; Farran et al., 2004b; Samuelsson et al., 2001; Persson & Zingmark, 2006; Rimmer 
2005; Välimäki et al., 2012). Andra termer som identifierades i studierna, som har beskrivits 
på liknande sätt och kan jämföras med ilska är konflikt, orättvisa och skam. Ett exempel på 
denna tolkning är bland annat berättelsen som redogjordes i Davis et al. (2014) där 
Alzheimers sjukdom innebar att den sjuke ständigt var i behov av den närstående vilket leder 
till ilska hos den närstående. Vardagliga rutiner som exempelvis att borsta tänderna, duscha 
och komma i säng var en utmaning vilket resulterade i frustration för den närstående. Davis et 
als. (2014) har genomfört en kvalitativ studie med syfte att beskriva makarnas vårdproblem 
och problemstrategier. På liknande sätt beskrivs ilska i Samuelsson et als. (2001) studie där 
majoritet av de närstående kände ilska riktat till den sjuke, åtminstone någon gång under 
sjukdomsförloppet. De upplevde svårigheter med att hantera känslor av ilska och irritation. 
Ilskan upplevdes oftast i början av insjuknandet, då de närstående upplevde att de inte hade 
kontroll i situationen och blev mer eller mindre skuldbelagda för det som gick fel i den sjukes 
liv. Välimäki et al. (2012) identifierade ett antal olika känslomässiga problemområden, där 
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ilska var ett av dessa. Ilskan orsakades av ett flertal faktorer men beskrevs i samband med att 
den närstående blev störd nattetid, känslan av att ständigt passa den sjuke eller när den sjuke 
fick ansvar för någon uppgift som aldrig utfördes (ibid.). Enligt Farran et al. (2004b) kände 
flera av de närstående ilska kring sjukdomen eftersom de förlorade tidigare relationer, sitt 
arbetsliv och sin frihet. Ilska och frustration kring omvårdnadsbörda och brist på egentid kan 
jämföras med det Välimäki et al. (2012) identifierade i sin studie att ilskan ofta var riktat till 
sjukdomen och dess påverkan på den sjukes kognitiva förmåga. Rimmer et al. (2005) 
beskriver något liknande om ilska i sin kvantitativa studie, med 600 närstående till patienter 
med Alzheimers sjukdom i sex olika länder i Europa, med syfte att bland annat undersöka 
närståendes upplevelser av att vårda. En närstående beskriver att den stora förändringen som 
den sjuke genomgick medförde att de förlorade sin tidigare relation och vardagssysslor som i 
detta fall frun tidigare skött numera genomfördes av den närstående (ibid.). 
 
 
Sorg 
 
Temat sorg framkom i analysen som en övergripande känsla. Till exempel konstaterar Persson 
och Zingmark (2006) att känslor av sorg och förlust ofta var sammankopplade med känslor av 
ensamhet och övergivenhet som framstått till följd av att vårda personen med Alzheimers 
sjukdom. Upplevelse av förlust, som i sin tur skapade sorg (Farran et al., 2004b) kunde enligt 
forskarna bero på såväl förlust av sin egen frihet (Välimäki et al., 2012) som förlust av den 
nära relation som den närstående tidigare haft till personen med sjukdomen (Samuelsson et 
al., 2001). 
 
Vellone et al. (2008) har genomfört en kvalitativ studie där syftet var att genom intervjuer 
beskriva 32 närståendevårdgivares livskvalitet vid Alzheimers sjukdom, samt vilka faktorer 
som påverkade livskvaliteten. En faktor som i studien visade påverka livskvaliteten var oro 
kring framtiden. Oron orsakades av att den närstående inte visste hur snabbt 
sjukdomsförloppet skulle fortskrida eller om de själva skulle få vara friska och orka med att 
fortsätta vårda. Samuelsson et al. (2001) redogör också i sin studie för att flera närstående 
hade tappat sin tro på framtiden relaterat till Alzheimers sjukdom, och kopplade samman detta 
med minskad glädje. Rimmer et al. (2005) beskriver bland annat känslor av upprördhet, 
ledsamhet och skuld. Skuld beskrivs även av Välimäki et al. (2012) som en av de starkaste 
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känslorna bland närstående. Skuldkänslor kopplades samman med känslor av att inte kunna 
hjälpa den sjuka, och dessutom framkallades sorg hos den närstående av den sjukes ständiga 
försämring (ibid.). 
 
Annerstedt et al. (2000) diskuterar i sin kvantitativa studie, där 79 par deltog, närståendes 
känslor av börda. I studien förklaras ett samband mellan den sjukes symtom och vårdgivarens 
börda, där värre symtom leder till en större börda. Forskarna beskriver även en koppling 
mellan känsla av börda och besvikelse (ibid.). Två av studierna (Farran et al., 2004b; Rimmer 
et al., 2005) beskriver att bördan av att vårda en person kan resultera i svåra känslomässiga 
symtom hos den närstående och att dessa ibland kan utveckla sig till en manifest depression. 
 
Belastning 
 
Belastning i olika former är ett brett tema som sammanfattar känslorna hos närstående med 
flera bakomliggande faktorer. I Samuelsson et als. (2001) studie beskrivs rädsla för att den 
sjuke ska utnyttjas eller skadas eftersom denne oftast upplevs som hjälplös på grund av sin 
minskade kognitiva förmåga (ibid.). De närstående upplever att de måste skydda den sjuke 
och rädslan för att själva bli sjuka var ständigt närvarande, då funderingar om vem som i 
sådana fall skulle ta hand om den sjuke uppstod (Samuelsson et al., 2001; Persson & 
Zingmark, 2006; Vellon et al., 2007; Välimäki et al., 2012). 
 
Oro var återkommande begrepp i flera studier och kopplades ofta samman med framtiden och 
de förändringar som sjukdomen innebar (Annestedt et al., 2000; Farran et al., 2004a; Farran et 
al., 2004b; Persson & Zingmark, 2006; Samuelsson et al., 2001; Skaalvik et al., 2014; 
Sorensen et al., 2008; Vellone et al., 2008; Välimäki et al., 2012). Perssons och Zingmarks 
(2006) studie beskriver att närståendes oro inför framtiden ofta berodde på minskade ork på 
grund av sömnbristen samt den fysiska och psykiska belastningen att vara närstående innebär. 
Farran et als. (2004b) studie identifierade att familjen kunde vara en faktor dels för att minska 
stress, men även för att öka stressen för den närstående. De oroade sig för hur övriga 
familjemedlemmar skulle reagera på sjukdomen och särskilt stressande kunde familjen 
upplevas då den närstående vårdade sin förälder. Barnen hade egna familjer som de inte 
längre kunde spendera lika mycket tid med eftersom tiden till stor del togs upp av att vårda. 
Flera närstående upplevde tidsbrist vilket resulterade i att mindre tid spenderades med vänner, 
till fritidsaktiviteter och på arbetet. Många närstående som var i arbetslivsför ålder drog ner på 
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arbetstimmar för att få möjlighet att spendera mer tid med den sjuke (ibid.). Tidsbristen 
medförde också minskad tid för sömn och dessutom blev nattsömnen ofta störd, antingen av 
den sjuke eller genom att den närstående inte kunde släppa den sjuke ur sina tankar (Vellone 
et al., 2008). Även om närstående fick tid för sig själva upplevde de att tanken hela tiden var 
med den sjuke och det beskrevs vara praktisk och känslomässigt svårt att lämna den sjuke 
(Persson & Zingmark, 2006; Välimäki et al., 2012). 
 
Framtiden såg ofta annorlunda ut efter sjukdomsdiagnosen, ibland kunde den till exempel ses 
med sådan oro att närstående inte ville prata om den (Davis et al., 2014). Diagnosen innebar 
att den närstående fick ta allt mer ansvar och vardagliga sysslor som tidigare delats fick de nu 
ensamt ansvar för (Sorensen et al., 2008). Sjukdomen krävde att de närstående ständigt 
anpassade sig och blev allt mer låsta till hemmet (Välimäki et al., 2012). Framtidsplaner och 
drömmar sköts ofta upp för att ha möjlighet att ta hand om den sjuke. Trots att allt mer tid 
spenderades i hemmet kände den närstående sig som en gäst i sitt eget hem. Innan familjen 
förstod vad som egentligen hände med den sjuke upplevde flera familjer en kris i och med den 
pågående rollkonflikten. Den närstående hade svårt att be övriga i familjen om hjälp och de 
upplevde sig ensamma i situationen. Ensamheten och frustrationen över förändringen kunde 
medföra en känsla av hjälplöshet, och flera komplexa känsloreaktioner drabbade ofta de 
närstående till en patient med Alzheimers sjukdom (Farran et al., 2004b). 
 
Berikande upplevelser 
 
Det framkom i de ingående studierna att den närstående även upplevde vårdandet som 
berikande och givande. Enligt Persson och Zingmark (2006) upplevde närstående det 
meningsfullt att stötta den sjuke till att fortsätta med sina tidigare intressen då starka relationer 
mellan den sjuke och den närstående ansågs viktiga för att uppleva situationen som givande. 
På samma sätt lyftes kärleksfulla relationer som meningsfulla även i Välimäki et als. studie 
från 2012.   
 
Skaalvik et als. (2014) studie identifierade att flera vårdgivare upplevde positiva känslor i 
samband med vårdandet. Vårdandet beskrevs som givande eftersom de närstående kände att 
de vara starka och självständiga när de kunde ta över uppgifter som den sjuke tidigare haft 
ansvar för. De berättade till exempel att den sjuke var deras ansvar och situationen innebar att 
de upplevde sig som omtänksamma och lojala (ibid.). Samuelsson et al. (2001) diskuterar att 
  19 
många närstående vårdade sina anhöriga på grund av att det ville betala tillbaka för allt den 
sjuke gjort tidigare och att det kändes bra. Trots en positiv inställning till vårdandet erfor 
majoriteten av de närstående det som en lättnad när den sjuke flyttade in på ett boende (ibid.). 
 
 
 
Stöd 
 
Stöd från Samhälle 
 
Vellone et al. (2008) tar upp att närstående känner ett behov av både materiell och ekonomisk 
hjälp då de vårdar den sjuke. Sorensen et al. (2008) beskriver att stödgrupper för de 
närstående var bra, då det upplevdes stimulerande att träffa andra människor i liknande 
situationer. Dessa stödgrupper hjälpte de närstående att klara av det vardagliga livets 
utmaningar samt underlättade i sociala relationer, då personerna inom gruppen kunde tipsa 
varandra om olika strategier för att ta sig igenom de olika utmaningar som följde med 
vårdandet. I Rimmer et als. (2005) studie diskuterades vem det är som egentligen ska ha 
ansvaret för den Alzheimerssjuka personen. En del personer ansåg att staten skulle ha lika 
mycket ansvar som den sjukes familj när det kommer till att vårda, medan andra ansåg att 
vården låg på familjens ansvar men att staten skulle hjälpa till. Ingen i studien, som sträckte 
sig över sex olika europeiska länder, ansåg att staten i deras land gjorde tillräckligt för dem 
och deras sjuka anhörig (ibid.). 
 
Stöd från Sjukvård 
 
Genom analysen uppfattades fler närstående behöva mer hjälp från sjukvården. Välimäki et 
al. (2012) beskriver att de närstående efterfrågar mer information, dels om sjukdomen, dels 
kring hur vardagslivet kommer att se ut. De närstående såg informationsdagar uppstyrda av 
till exempel ett sjukhus som någonting positivt.  Farran et als. (2004a) studie, som bygger på 
en kvantitativ metod med 24 deltagare, beskriver ett program där närstående fick lära sig om 
sjukdomen och dess olika symtom, samt vilka svårigheter som kunde uppstå i vardagen och 
olika färdigheter för att kunna hantera dem. Programmet uppfattades som effektivt. Samma 
studie nämner även att närstående uppskattade att få skrivet material om sjukdomen samt att 
gruppinterventioner var bra. Även Farran et al. (2004b) tar upp att de närstående önskade mer 
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kunskap. I den här studien var dock kunskapen som önskades mer inriktad på vårdhem och 
planering för den sjuke. Flera närstående upplevde det som svårt att navigera i sjukvården, hur 
man på bästa sätt skulle kunna få kontakt med och hjälp av olika enheter. De närstående 
önskade även få kunskap om när det var bäst att själv sluta vårda, både utifrån deras eget 
perspektiv men även för den sjuke (ibid.). 
 
Formell vård för den sjuka, till exempel hemtjänst, ansågs fungera som självvård för den 
närstående, även om flera uppfattade det som svårt att lämna personen som är sjuk. En del 
valde att använda sig av individuell rådgivning och samtalsterapi för att prata ut om sina 
känslor och upplevelser, vilket hjälpte dem att må bättre (Farran et al., 2004b). 
 
Stöd utifrån socialt perspektiv 
 
Vikten av sociala relationer för den närstående blev tydlig i och med analysen. Persson och 
Zingmark (2006) beskrev att de närstående upplevde att vänner, grannar och släktingar som 
kände den sjuke innan insjuknandet utgjorde ett bra stöd, framför allt i förändringsprocessen 
tidigt i sjukdomsförloppet. Även i Vellone et als. (2008) studie identifierades vikten av att ha 
goda relationer med personerna i sin nära omgivning för att orka med vardagen (ibid.). En del 
närstående valde att ta hjälp av personer i omgivningen då vissa uppgifter skulle utföras, 
exempelvis toalettbesök (Davis et al., 2014), medan andra uppskattade att vårda den anhöriga 
och kände en ömsesidighet i det (Persson & Zingmark, 2006; Farran et al., 2004b). Även 
Vellone et al. (2008) beskriver att flera närstående ville vårda själva och inte ha hjälp, 
samtidigt som andra kände att hjälpen var välkommen då det gav dem möjlighet att ta en paus 
från vårdandet och använda den tiden till sociala aktiviteter som att till exempel träffa vänner. 
 
 
 
 
Diskussion 
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Diskussion av vald metod 
 
Litteratursökningen genomfördes i PubMed och Cinahl, vilka är två databaser inriktade på 
medicinsk- och omvårdnadsforskning, då de har ett stort antal artiklar med 
omvårdnadsinriktning. Sökorden “Sweden” och “Europe” användes för att hitta studier i 
första hand gjorda i Sverige eller i länder där omvårdnaden i största möjlighet går att applicera 
i svensk kultur. Sökorden användes inte i alla sökningar då de gav ett begränsat antal träffar. 
Alla studier var utförda i länder inom Europa eller i USA där omvårdnad utförs på ett 
liknande sätt som i Sverige. Dock finns det vissa skillnader i sjuksköterskans funktion samt i 
kultur och välfärdssystem mellan de olika länderna, exempelvis i ekonomiska frågor, vilket 
kan påverka resultatet i genomförd litteraturstudie. 
 
Då studierna helst skulle vara genomförda i Sverige medförde det att vissa valda artiklar är 
äldre än 5 år vilket tanken först var. Trots att de utfördes i början av 2000-talet och därav inte 
endast inkluderar den senaste forskningen kring Alzheimers sjukdom, ansågs valda artiklar ha 
god applicerbarhet i litteraturstudien utifrån dess syfte. 
 
Exklusionskriterier för demens avsågs till en början användas för att utesluta 
demenssjukdomar utöver Alzheimers sjukdom, men detta visade sig vara ett felaktigt beslut 
då relevant forskning uteslöts eftersom forskarna ofta använde demens som nyckelord till 
trots att studien berörde Alzheimers sjukdom. 
 
Justeringarna som utfördes löpande i litteratursökningen medförde att litteraturstudien 
slutligen inkluderade studier som svarade väl på litteraturstudiens syfte och bidrog 
tillsammans till det totala resultatet. Av de elva artiklar som valdes ut var åtta studier 
utförda med en kvalitativ ansats, medan tre studier var utförda med kvantitativ metod. 
Avsikten med litteraturstudien var att identifiera närståendes upplevelser vilket en kvalitativ 
metod anses bättre svara på men i samband med litteratursökningen framkom ett flertal 
kvantitativa studier som ansågs vara berikande för resultatet och därför anses öka 
generaliserbarheten i denna litteraturstudie. 
 
Artiklarnas kvalitet granskades enligt bilaga H och bilaga G (Willman et al., 2011) och 
bedömdes enligt graderingen hög, medel eller låg. Bilagorna modifierades då vissa 
bedömningar ansågs för svåra att avgöra. I bilaga G, som används för kvalitetsbedömning av 
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kvantitativa artiklar, togs följande frågor bort: Är randomiseringsförfarande beskrivet? samt 
Adekvat statistisk metod? I bilaga H, vilken används till kvalitativa artiklar, valdes frågorna 
Strategiskt etiskt resonemang? Råder datamättnad? samt Råder analysmättnad? bort. Sju av 
artiklarna graderades efter granskningen ha en hög kvalitet och fyra artiklar graderades med 
kvaliteten “medel”. Artiklarna med kvalitetensgraderingen “medel” ansågs svara väl på 
litteraturstudiens syfte och inkluderades därför i analysen. En av artiklarna (Rimmer et al., 
2005), riskerade att graderas med kvaliteten “låg” snarare än “medel” då den saknade tydliga 
indelningar, exempelvis bakgrund, samt referenser. Trots detta inkluderades studien då den 
bidrog med ett övergripande och för litteraturstudien intressant resultat från ett flertal länder i 
Europa. 
 
En fundering kring om inklussionkriterier för de ingående respondenternas ålder hade medfört 
ett förändrat resultat uppstod då metoden diskuterades. Ålderskriterierna hade möjligtvis 
inkluderat studier med betydligt yngre Alzheimerssjuka och deras närståendes upplevelser . 
 
Författarna till föreliggande litteraturstudie hade en viss förförståelse innan litteraturstudien 
utfördes, vilket enligt Forsberg och Wengström (2008) är omöjligt att frångå men ska i största 
mån unvikas. Resultatet i litteraturstudien grundar sig trots förförståelsen enbart i resultatet 
från inkluderade studier.  
 
Diskussion av framtaget resultat 
 
Föreliggande studies syfte var att beskriva närståendes upplevelser av att vårda personer med 
diagnosen Alzheimers sjukdom samt deras behov av stöd, då Alzheimers sjukdom inte enbart 
drabbar den som insjuknar utan påverkar individens närstående. Resultatet visade att det är 
påfrestande och smärtsamt att vara närstående och att den närstående ofrivilligt hamnar i en 
komplex situation som innebär såväl fysiska som psykiska konsekvenser. 
 
Resultatet visade hur de närståendes upplevelser speglar följande teman: Isolering, Ilska, 
Sorg, Belastning och Berikande upplevelser, samt att de stödåtgärder som efterfrågades var 
Stöd från samhälle och Stöd från sjukvård samt Stöd utifrån socialt perspektiv . 
 
Känslor av isolering beskrevs i övervägande delen av studierna vilket tyder på att det är en 
vanligt förekommande upplevelse hos närstående till personer med Alzheimers sjukdom. 
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Isolering beskrevs vara en följd av att livet ständigt kretsade kring hemmet och den sjuke 
(Välimäki et al., 2012). Isoleringen berodde till stor del på att vården tog mycket tid och 
energi från den närstående som därför inte orkade upprätthålla ett socialt liv med vänner och 
aktiviteter. Dessutom upplevdes den sjuke vara i ständigt behov av sin vårdande närstående, 
vilket resulterade i att vardagen förändrades och att roller inom familjen skiftades (Armanius 
Björling et al., 2004). I ett flertal studier beskrevs att de närstående uppfattade att vårdandet 
gjorde dem bundna till hemmet, vilket till slut upplevdes som ett fängelse (Välimäki et al., 
2012). Konsekvenserna av en sådan belastning kan vara att konflikter uppstår, dels mellan 
familjemedlemmar, dels mellan den närstående och den sjuke och även inom den närstående 
själv, då de kan tvingas välja mellan vad som är bäst för den sjuke och vad som är bäst för 
dem själva. Författarna i den föreliggande litteraturstudien menar att dessa konflikter går att 
undvika genom att den närståendes känsla av isolering minskar. För att bryta isoleringen finns 
ett antal möjligheter. En studie utförd av Blusi, Kristiansen och Jong (2014) beskrev att 
internetstöd i form av undervisning av videosamtal såväl underlättade kontakten med 
sjukvården som minskade känslan av isolering hos närstående. Internet gav även den 
närstående möjligheter att delta i sociala sammanhang utan att vara fysiskt närvarande. En 
närstående i nämnd studie beskrev till exempel att kontakten med barn boende på annan ort 
underlättades. Studien belyser även sjuksköterskans avgörande roll i samband med den 
närståendes känslor av isolering då denne var i behov av utbildning, uppmuntran och 
information kring användningen av internet vilket sjuksköterskan bidrog med (ibid.). 
 
Isolering kan även brytas genom möjlighet att träffa andra personer i liknande situation och i 
nämnd studie beskrivs supportgrupper som någonting positivt utifrån detta perspektiv 
(Sorensen et al., 2008). Det är viktigt att ha förståelse för varandras känslor, vilket blir svårare 
om individen inte själv vårdar en person med Alzheimers sjukdom. Förståelse för att 
situationen även kan uppkomma vid vårdande av en person med någon annan sjukdom, till 
exempel cancer, då även det är en sjukdom där de närstående påverkas mycket (Kulkarni et 
al., 2014). Ur denna synvinkel kan det vara givande att möta personer som är i svåra 
situationer med andra sjukdomstillstånd och deras närstående, och inte enbart begränsa sig till 
närstående som vårdar personer med Alzheimers sjukdom. Detta kan leda till ett gott utbyte 
av strategier och problemlösning inom vårdandet, ur ett annat perspektiv och även öka 
möjligheterna till social interaktion.  
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Morrissey (2006) beskrev fördelarna med en typ av patientstöd till Alzheimerssjuka personer 
och deras närstående som benämndes “Alzheimer Café”. Idén kring “Alzheimer Café” 
kommer ursprungligen från Nederländerna och tanken är att personer med Alzheimers 
sjukdom och deras närstående ska möta andra människor i samma situation och samtidigt få 
information kring sjukdomen och dess förlopp. Caféet ses som en plattform där personer kan 
tala fritt om sina känslor och lära från varandra, och beskrivs som ett annorlunda alternativ till 
vanliga supportgrupper. Studien visade att Alzheimer Café var ett uppskattat alternativ för 
stöd och information, såväl för den sjuke som för de närstående (ibid.). Ett sådant café kan 
minska känslan av isolering för den närstående, då de får träffa personer som är i samma 
situation och som upplever samma saker. Det leder till att de kan känna samhörighet med 
varandra, och känsla av samhörighet kan leda till minskad känsla av isolering. Enligt Berg 
och Sarvimäki (2003) ska sjuksköterskan lindra lidande och göra det möjligt för den 
närstående att uppleva gemenskap trots den isolering som vårdandet medför. Det är 
sjuksköterskans skyldighet att ge information om hur social kontakt kan minska känslan av 
isolering och ge exempel på vilka patientstöd som erbjuds.  
 
När en individ diagnostiseras med Alzheimer sjukdom har ofta en längre tid av förvirring och 
ilska kring den förändrade livssituationen funnits hos den som vårdar. I ” Boken om E” 
(Isaksson, 1994) skriver författaren Ulla Isaksson om sina känslor kring makens insjuknande 
och dess konsekvenser enligt följande: 
 
 
 
 
 
”Sjukdomen drev oss ut i ett mörker där kärlekens ansikte förvreds och där kärlekens 
gärningar arbetade förgäves. E teg och förskansade sig. Och istället för att fråga varför 
reagerade jag med misstro, vrede och förtvivlan. Efter en lång och svårt år födde detta 
tillstånd hos oss både en absurd önskan att komma bort från varandra - vi som levt självklart 
och osannolikt nära varann under tjugoåtta år! Men vi uthärda helt enkelt inte de stora 
förändringar som gick fram över oss “ (Isaksson, 1994, s.10). 
 
I referatet beskrivs de känslor som sjukdomen gav upphov till. På liknande sätt beskriver 
Farran et al., (2004b) ilska kring sjukdomen och de förluster den förde med sig till familjen. 
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 Även ilska riktat mot den närstående (Samuelsson et al., 2001) såväl som ilska kring 
omvårdnadsbördan som bland annat innebar att den sjuke var i ständigt behov av den 
närstående (Välimäki et al., 2012). Liknande känslor beskrivs av Ulla Isaksson (1994, s.10) då 
hon möter sin man med vrede och förtvivlan istället för att finnas tillhands. Detta trots en 
tidigare god relation. Det är viktigt att våga ifrågasätta och identifiera känslor för att skydda 
såväl de närstående som den sjuke då de löper dubbelt så stor risk att utsättas för våld i nära 
relationer, vilket är relaterat till den ilska som vårdandet kan medföra för den närstående. 
Enligt Länsstyrelsen i Stockholms län (2012) ökar risken för att den närstående ska utsätta 
den sjuke för våld om den inte får tillräcklig avlastning. En ökad risk för att utsättas för våld 
förekommer även för närstående då agitation hos den sjuke är vanligt förekommande i 
samband med Alzheimers sjukdom (ibid.). Två tredjedelar av vården som bedrivs i samhället 
beräknas utföras av närstående, vilka ofta vårdar den sjuke under flera år (WHO, 2012). 
Arbetsbördan hos den närstående ökar såväl fysiskt som psykiskt och de närstående behöver i 
de flesta fall professionell hjälp i samband med omvårdnaden av den sjuke, speciellt senare i 
sjukdomsförloppet (ibid.). Roberto, McCann och Brossoie (2013) beskriver ett fall där en man 
som vårdar sin fru kommer hem efter ett ärende och finner att makan är försvunnen. Det tar 
över ett dygn för mannen att höra av sig till myndigheterna om hennes försvinnande och 
meddela att han behöver hjälp att hitta henne. Författarna till föreliggande studies tolkning av 
situationen är att mannen behövde utrymme för sig själv och utnyttjade den tid då hans fru var 
borta. I studien förklaras mannen var en god vårdare och det finns således risk att vårdandet 
kan leda till försummelse och vanvård om de närstående inte får avlastning och vila i 
tillräcklig utsträckning. Vikten av att sjuksköterskan uppmärksammar och möter de 
närståendes känslor oavsett vilka de är, kan inte nog betonas. Ilska är en vanligt 
förekommande känsla hos de närstående men känslan är ofta förknippad med skuld (Välimäki 
et al., 2012). Ilska och skam kan vara svårt att prata om, vilket tros bero på att det är inte 
anses acceptabelt att vara arg på någon som är sjuk och inte kan hållas ansvarig för sitt 
beteende. Genom att prata om ilskan, och informera om att det är en vanligt förekommande 
känsla kan det underlätta för den närstående att hitta strategier för ilskan istället för att rikta 
den mot den närstående med Alzheimers sjukdom. 
 
I studien genomförd av Farran et al. (2004b) efterfrågades stöd från sjukvården för att avsluta 
vårdandet innan det blev för mycket för den närstående. De närståendes behov av stöd är stort 
men kan på grund av otillräcklig kunskap vara svårt att som sjuksköterska tillgodose 
(Papastavrou et al., 2014). Det finns flera olika sorters stöd och avlastning för närstående till 
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personer med Alzheimers sjukdom, bland annat stödgrupper och utbildningsprogram. Det 
finns även möjligheter till hemtjänst, samtalsstöd, informationsdagar samt friskvårds- eller 
trivselaktiviteter som exempelvis massage och vattengymnastik (Socialstyrelsen, 2014). 
Liksom i Papastavrou et als. (2014) studie framkommer det i Rimmer et als (2005) studie att 
behovet av stöd var stort, samt att inget av de deltagande länderna uppfyllde det krav stöd som 
de närstående efterfrågade. Enligt Socialstyrelsen (2014) har andelen personer som behöver 
anhörigstöd ökat från femtiosju till sextionio procent mellan åren 2010 och 2012. 
Socialstyrelsen (2014) tar även upp att av tjugoen landsting i Sverige erbjuder enbart fjorton 
anhörigstöd för närstående till personer med demens. Av dessa fjorton landsting samverkar 
åtta med berörda anhörigföreningar (ibid.). Landstingen har en skyldighet att erbjuda 
närståendestöd, någonting som 25 % av de närstående inte vet om (Socialstyrelsen, 2012). 
Detta, tillsammans med litteraturstudiens resultat, tyder på att de närståendes behov av stöd 
inte uppfylls utan att många går utan den hjälp och kunskap som hade kunnat underlätta deras 
vardag. 
 
I resultatet identifierades även temat “berikande upplevelser”, det vill säga forskning som 
visade att de närstående beskrev vårdandet som givande. Detta resultat var oväntat men 
glädjande då närstående beskrev att de var stolta över ansvaret de åtagit sig och att de 
behärskade den nya uppgiften väl (Skaalvik et al., 2014). Dock konstateras att det är ett kort 
steg mellan att beskriva vårdandet som berikande eller belastande, och att det inte krävs 
mycket för att upplevelsen ska bli negativ (ibid.). Sjuksköterskans roll är att uppmärksamma 
detta och sätta in åtgärder då vårdandet övergår till en belastning snarare än givande. 
 
Sjuksköterskan bör ta del av riktlinjer och vårdprogram som stöds av forskning för att skapa 
de bästa möjliga förutsättningar för de närstående. All vårdpersonal har ett gemensamt ansvar 
för att skapa en kultur där evidens och personcentrerad vård står högt i värde snarare än 
effektivisering (SSF, 2013). Evidens ska ha hög kvalité och bygga på vetenskap, men måste 
samtidigt stämma överens med vårdtagarens behov och professionens vision. I Farran et al. 
studie (2004a) framkom det att de närstående uppskattade skrivet material, då ett lämpligt sätt 
att informera de närstående om sjukdomen, föreningar och möjliga stödinterventioner kan 
göra genom till exempel en broschyr vid första kontakt med sjukvården. I dagsläget syns ett 
stort gap mellan forskningsresultat och praktisk yrkesutövning (Rycroft-Malone, Harvey, 
Seers, Kitson, McCormack & Titchen., 2004). Flera olika former av stödinsatser har 
identifierats i litteraturstudien, bland annat gruppinterventioner, Alzheimers cafe, 
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internetbaserad stödtjänst och anhörigföreningar. Dessa stödinsatser används inte i tillräckligt 
stor utsträckning vilket innebär att sjukvården inte implementerar den senaste forskningen i 
sitt arbete trots att det ingår i omvårdnadsprofessionen (SSF, 2013). Enligt Länsstyrelsen i 
Stockholms län (2012) är samhället beroende av att de närstående vårdar. Det är viktigt att 
lyssna och ta till vara på vårdarnas erfarenheter samt att förstärka det positiva med vårdandet. 
För att de närstående ska fortsätta se vårdandet ur en positiv synvinkel behövs avlastning. 
World Health Organization (2012) antyder att forskningen avseende personer med 
Alzheimers sjukdom i stor utsträckning fokuserar på negativa aspekter av vårdandet och att de 
berikande upplevelserna ofta hamnar i skymundan (ibid.).  Mer forskning kring det positiva i 
vårdandet kan resultera i utveckling av stödåtgärder som förstärker det berikande i vårdandet. 
Då många av de som vårdar faktiskt vill vårda anses detta vara en stor och viktig del att arbeta 
vidare med. Sjuksköterskan har en betydande roll för att upprätthålla det positiva i vårdandet, 
genom att arbeta personcentrerat och även se den närståendes behov samt hjälpa individen att 
finna mening. Travelbee (2010) beskriver människan som en meningssökande varelse, och i 
samband med förlusten av tidigare meningsfulla gemensamma aktiviteter med den sjuke är 
det viktigt att hitta nya saker som stärker en berikande upplevelse av livet. 
 
Sammanfattningsvis finns det goda stödalternativ men risken är att det inte används i den mån 
som de krävs eller inom tillräckligt många landsting. Anledningen kan vara att information 
om det stöd som finns inte når ut till de närstående utan att de ofta själva behöver leta upp och 
ta kontakt med sjukvård eller stödföreningar. De närstående som vårdar lägger mycket tid på 
den sjuke och har inte alltid möjlighet eller ork att ta initiativ till stödhjälpsåtgärder. Att så 
pass få landsting erbjuder anhörigstöd eller har kontakt med anhörigföreningar leder till att 
dessa personer inte får den hjälp de behöver. Detta resonemang öppnar upp för frågor och 
tankegångar om hur man inom vården kan hjälpa de närstående att få möjlighet till att vårda 
på det goda sätt de vill trots negativa känslor som isolering, belastning, ilska och sorg. 
 
Slutsats och kliniska implikationer 
 
Litteraturstudien granskade närstående till personer med Alzheimers sjukdoms upplevelser 
och behov av stöd. Ett flertal upplevelser identifierades och de flesta var av negativ karaktär, 
så som isolering och sorg. Även berikande upplevelser förekommer hos de närstående. 
Litteraturstudien visar även att de närståendes behov av stöd är stort, utifrån flera olika 
synvinklar, och att behovet inte alltid uppfylls. Genom att erbjuda ett bra stöd för de 
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närstående kan de negativa känslorna till stor del undvikas och livskvaliteten kan ökas, både 
för de närstående och för de sjuka. 
 
De närståendes upplevelser samt stödbehov har identifierats och presenterats och kan ligga till 
grund för hur sjuksköterskor och annan vårdpersonal bör bemöta de närstående samt vilken 
information de bör erbjuda. Resultatet kan även användas för att tydliggöra vilka bekymmer 
den närstående upplever och hur vardagen, roller och det sociala livet påverkas, vilket kan ge 
en tydligare bild av var sjuksköterskan bör lägga sitt fokus för att på bästa sätt hjälpa de 
närstående.  
 
 
Författarnas arbetsfördelning 
 
Författarna genomförde artikelsökningarna i databaserna gemensamt samt hjälptes åt med 
urvalet. De utvalda artiklarnas resultat lästes både var för sig och diskuterades tillsammans för 
att ta fram de teman resultatet är indelat i. Även kvalitetsgranskningen och fastställande av 
kvalitetsgraden genomfördes tillsammans. Båda författarna har tagit lika stort ansvar och 
arbetsfördelningen har varit jämt uppdelad. Samarbetet har fungerat bra och båda författarna 
har varit delaktiga i samtliga moment och tillsammans diskuterat materialet i studien.
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